言語障害を伴う脳性麻痺者の長期予後に関する研究 (2) : 言語機能と障害認識の面から by 鈴木 真知子 et al.
?原著>
言語障害を伴う脳性麻痺者の長期予後に関する研究（２)
―言語機能と障害認識の面から―
鈴 木 真知子（藤女子大学 人間生活学部 保育学科)
広 川 律 子（大阪千代田短期大学 幼児教育科)
第一報（鈴木他2012）で、脳性麻痺者の長期予後について筆者（鈴木）の専門領域である
言語障害に焦点をあてて明らかにした。併せて、彼ら自身の障害認識の過程や現況について
も明らかにした。しかし、前回の面接調査では、対象が８名と限定されており、知的能力が
高く、身体的な障害も比較的軽度・中度であること、また、家庭的にも恵まれている人達に
傾いているため、対象者数を増加し、検討することとした。そこで、今回新たに、筆者が、
主として幼少期から現在まで継続して指導し、かつ何らかの手段で意見を述べることのでき
る成人脳性麻痺者10名（男４名、女６名）に対し、前回と同じく、①現在の言語障害の状況
について把握すること②自己の言語や運動機能障害をどう理解し受容しているか、③療育の
経過、④家族・学校などの生活、学習、交友関係上の困難と対処方法などについて調査した。
今回の調査では、第一報の結果とは大きな差異はなかったものの、年齢層が前回よりも高い
ためか、生活環境や社会経験の制約による会話内容の未成熟さが目立った。また、現時点で
は、言語障害や運動機能障害を受容しているものの、思春期前後に何らの運動機能の退行や
精神症状などを体験している者が一定数いたことが明らかになった。
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はじめに
われわれは、長期間、言語指導を行ってきた成人脳
性麻痺者の言語障害の現状について追跡調査を行い、
その結果を第一報として報告した（前出）。第一報では、
早期から言語指導を実施してきた成人脳性麻痺者の言
語障害においては、発声・構音、プロソディーに関し
て、少なくとも悪化していないか、もしくは現状を維
持していた。また、言語による意思伝達が困難な場合
には、文字盤や携帯電話の文字画面などを代替手段と
して使用して意思伝達をはかる者が多く見られた。ま
た、運動機能では、独立歩行から車椅子に移行してい
る者が数名いたが、身体の変形拘縮はあまり進行して
おらず、座位姿勢が比較的維持されている者が多いこ
とを報告した。
今回は、新たに10名の調査対象者を加え、その調査
内容に、現在の社会生活とその質についても検討を試
みた。その結果、いくつかの知見を得たので報告する。
１ 研究目的
１－１ 研究目的：脳性麻痺児の言語障害は、①言語
学的問題（言語理解、統語、読字・書字、計算障害な
ど）を有するもの、主として、痙直型両麻痺、痙直型
片麻痺、痙直型四肢麻痺が多い。②発声・構音・プロ
ディーの問題を有するもの、主として、アテトーゼ型、
失調型が多い。言語障害が重篤な場合は、音声による
発話ではなく代替コミュニケーションに活路を求める
ことも多い。本報告（１）では、アテトーゼ型脳性麻
痺による言語治療の長期的予後や言語障害を有する脳
性麻痺者自身の障害認識、現在の言語生活に言及した。
今回は、前回の調査内容を踏襲し、言語障害を有する
アテトーゼ型脳性麻痺者に、言語障害などをはじめと
する自己の障害認識について面接調査を実施した。
１－２ 調査対象：成人脳性麻痺者10名（男４名、女
６名、言語障害を有するアテトーゼ型脳性麻痺）。年齢
27歳から59歳までで、知的には境界線から正常範囲
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の者、基本的に、後期中等教育以上を受けた者と限定
した。全員に個別の面接調査を実施した。面接は、対
象者に対し感情移入を避けるために、広川が担当した。
鈴木は、同席し、彼らの不明瞭な言語の通訳を行い、
大意を伝える役割を担当した。また、彼らの了解を得
て、ICレコーダー、ビデオ録画を行った。以下に対象
者のプロフィールを記載する。なお、18名中８名は、
第一報で報告済みであり、今回の面接調査結果は割愛
したが、考察は、18名の結果について行った。
２ 面接調査について
２－１ 内容と方法：①家族状況、②周産期状態、③
障害に気付いた時期、④兄弟姉妹との関係、⑤リハビ
リテーション（STを含む）について、⑥悔しかったこ
と、⑦もし、障害がなかったら…、⑧自己の障害認識、
⑨将来の希望、⑩その他の10項目にまとめて整理し
た。ただし、面接の中では、この設問に触れることが
できない場合もあった。また、対象者から記載しない
ことを前提に話されたことに関しては、割愛した。
２－２ 調査結果：前回の対象者を含む18名は、最年
少の25歳から最年長の59歳と年齢の幅がある。前回
の対象者の平均年齢が34.3カ月であるのに対し、今回
は、39.4歳と高くなっている。調査者の大半が、筆者
が24～38年間の長期間にわたって、何らかの形で相談
指導などを継続してきた人たちである。表２は、今回
の調査対象者10名についてのプロフィールである。
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表1 調査対象者のプロフィール
名
前
性
別 生年月日
年齢
20112012 職業・住居等 学 歴
言語の
明瞭度 代替手段の有無 運動機能
Ａ 女 1953 59 作業所／自宅／既婚 高卒 2 無 電動車椅子
Ｂ 女 1954 58 作業所／自宅／既婚 高卒 1.5 無 電動車椅子
Ｃ 男 1961 49 施設 高卒 2.5 PC 足駆動車椅子
Ｄ 女 1964 47 無職／自宅／既婚 高卒 2.5 PC 足駆動車椅子
Ｅ 男 1964 48 施設 高卒 2.5 PC 独歩・車椅子
Ｆ 女 1967 44 施設 中卒 5 文字盤 電動車椅子
Ｇ 女 1972 40 施設 高卒 2.5 無 独歩、車椅子
Ｈ 女 1972 38 ボランティア/ケアハウス 高卒 2 無 車椅子
Ｉ 男 1973 39 作業所／ケアハウス 高卒 2.5 無 電動車椅子
Ｊ 女 1973 39 施設 高卒 5 トーキングエイド 電動車椅子
Ｋ 男 1973 39 施設 高卒 2.5 携帯電話、PC、筆談 電動車椅子
Ｌ 男 1976 36 作業所／自宅 専門学校卒 2 携帯電話、文字盤 独歩
Ｍ 女 1977 36 無職／自宅 高卒 2 車椅子
Ｎ 男 1982 28 公務員／自宅 大卒 1.5 独歩
Ｏ 男 1984 27 作業所／自宅 高卒 3 指で文字を書く 介助歩行・車椅子
Ｐ 女 1984 27 非正規／自宅 大卒 1.5 電動車椅子
Ｑ 男 1985 26 作業所／自宅 大卒 2.5 電動車椅子
Ｒ 女 1987 25 作業所／自宅 大卒 3 電動車椅子
注)ゴチック体表示の10名が今回の面接調査対象者であり、明朝体の８名は第一報の調査対象者。内訳：家族と同居10名
（既婚３名含）、ヘルパー活用で自立生活３名（内１名は既婚者３名のうちの一人）、施設生活者６名
表2 調査者の生育歴と現在の状態
Ａ
59歳
両親、姉の四人家族。難産で受傷。６歳まで在宅、９歳からＳ整肢学院入所、就学（小１）～４年間。Ｍ養護学
校小学部に転校。同校中学部・高等学部卒業。Ｓ整肢学院の生活は厳しく、食べられないので、どんどん痩せ、こ
のままでは、「死んでしまう」と思い退院した。入院時、トイレや食事は、自分でできなかった。自分で食べるとき
は、器に顔をつけて犬喰いした。STは、風船ガム、ろうそく消し、紙風船をして、楽しかった。リハビリは、厳し
く精神的に追い詰められた。その頃の医療は、手術中心であった。40代に頸椎損傷になり、これまで３回頸の手術
を受けた。
幼児期、自分の障害は、あまり気にしていなかった。母は、いつも私をおんぶしていた。４、５歳の時、雨の日
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に友達と一緒に外に遊びに行きたかったができなかった。その時に、他の子と違う事に気付いた。雨の日は、友達
がいっぱい家に来てくれた。家は農家、畑に小屋建てて、親が農作業中、そこにいた。鍛冶屋で車いすを作ってく
れた。私のために、畑を売って、札幌に引っ越しをした。Ｍ養護学校の高等部は、ポリオが多かった。自宅からス
クールバスで通学。知能検査で IQ60と判定され特殊学級に在籍した。尊敬できる先生と出会い、高校生活は充実し
ていた。しかし、職場実習では、障害が重いため、受け入れ先がなかみつからなかった。受け入れ先の老人ホーム
では、足でタイプライターを打って、老人の家族の手紙を代筆して評判になった。これで障害者も仕事ができると
思った。姉とは、様々な葛藤があった。「お前のせいで嫁に行けない」、「親の愛情を受けられなかった」といった。
母は、姉に多額の金品を与えたがその思いは解消されなかった。
21歳で高等養護学校を卒業後、沢山の人に出会い、恋愛し、子どもも産んだ。Ｎ先生から話し方についてアドバ
イスされ、ゆっくり話す、はっきり話すなど心掛けている。また、現在も発声・発音練習をしているが、加齢とと
もに、特に疲れると、ことばが不明瞭になって、そんな時は、表現を替えたり、原稿にしたり、息子等に通訳して
もらっている。私は、障害がなく生まれていたら、何度も結婚と離婚を繰り返して、傲慢で、とてつもない女になっ
ていたと思う。
Ｂ
58歳
両親、妹（６歳下、独身）４人家族。現在は、夫と二人暮らし（結婚33年）難産で受傷。幼児期はマザーズ・ホー
ムに通園。Ｓ整肢学院に入院し、２年遅れで就学（就学免除、当時は、身辺自立できなければ入学不可だった）。Ｓ
学院には、中学卒業まで９年間入院。Ｍ高等養護学校卒業。夫は、ボランティアに来ていた非障害者。
両親は、将来を考えて妹を産んだ。妹との葛藤はあまりなかったが、「姉ちゃんばっかりいいねえ」といわれた。
親は、ボロを着ても私には新しい服を買ってくれた。障害は、小学校入学前から気付いていたが、母になぜなのか？
という話はしなかった。ただ、他児を見て、「いいなあ」とは思った。Ｓ学院には、同じ病気の人がたくさんいたし、
学校に入学できただけでよいと思った。他児は家が恋しくて泣いていたが、私は友達がいたので嬉しかった。言語
訓練は、当時おやつは、月２回だったので、STでアメなめやガム、口のまわりのはちみつなめはうれしかった。笛
吹き練習もした。ことばは、１歳で発話。小学校入学時、文字は読めた。算数もできた。記憶力は良かった。こと
ばは緊張すると大声になる。今も、「四文字熟語」やカタカナ語などが特に言いにくい。通じない時は、言い方を替
える、ゆっくり話すようにしている。リハビリはあんまりしなかった。
12、３歳頃、緊張で歩けなくなり車椅子になって、すごくショックを受けたが、「皆も、車椅子に乗っている」と
受け入れた。緊張が強くなって緊張弛緩剤ものんだ。通常の生活では、痛みはあるが入院すると身体能力が低下す
ると思っている。結婚は、母には反対されたが、結婚できた。趣味は○○会（障害者団体）。障害がなくても、人と
接する仕事に就いていたと思う。
Ｃ 第一報 報告（略）
Ｄ 第一報 報告（略）
Ｅ
48歳
両親、妹、弟。難産、仮死、黄疸強。２、３歳から母子入院。通園に通った。Ｓ医大など病院巡りをした。Ｓ療
育センターに小学校の時に入院、中３で手術のため再入院、Ｍ養護学校からＩ高等養護学校進学。施設に入所中。
自宅には、年に２、３回、独力で帰省。村には、母親が面会に来る。妹・弟は結婚。STは、小学生のときに絵カー
ド、ガム、舌の訓練をして楽しかった。小学入学までには、話せるようになった。伝わらないときは、表現を変え
て話す。なぜ、障害になったのか、悩んだことはあるかと質問すると、「生まれつきだから」「親には質問したこと
がない」と。「障害が、たまには、イヤになることがある。」、「自分なりにできる方法探した。体のリハビリはあま
りしていない、４年ほど前、頸椎損傷になった。（ネックブレイス装着）。手がしびれた。涎も出る。言語障害は、
２歳半くらいに気付いた。
PCでの読み書き可能。携帯電話の画面も10年前から使用（あまり、使う機会がない）外出時、前もって PCで
文字カードを作って活用。
Ｆ
44歳
両親 姉の４人家族、難産で受傷。母子入院、幼児期はＭ通園施設通園。小学・中学は、Ｔ養護学校・Ｓ療育セ
ンターで過ごし、その後、Ｍ身体障害者更生相談所・身体障害者センターに入所し、施設に入所。電動車椅子。言
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語障害重度、自発話なし、文字盤使用。コミュニケーションは、表情と発声、ハイ・イイエは、手で。文字盤また
はトーキングエイドで単語を打って表現。
姉は独身。歩けないことは、小学２年生の時、ナースに云われて、自覚した。中３の時、自分でだんだん、わかっ
て来た。ことばの障害があり、施設から退院したいのに、「退院したい」と言えなかったことが悲しかった。
Ｇ
40歳
両親、姉４人家族。難産で受傷。１歳から母子入院、地域の療育通園、Ｓ療育センター 幼児入院、小学１年か
ら中３まで入院。Ｔ養護学校、Ｉ高等養護学校卒業。Ｓ訓練センター入所を経て施設に入所。リハビリは、訓練す
ると治るとずっと思っていた。卒業時には、治って家に帰れると思っていた。普通の仕事できると思っていた。ST
指導は、せんべい、ガム、パカタ等をした。電話をかけられるようになった。聞きやすくなったとナースに言われ
た。姉は結婚し子ども２人いる。甥たちは、周りの人に「足が悪い」と症状を説明したりする。障害を受けたのは、
難産だったせいで医者が悪かったと思っている。そのことをいまさら云っても仕方がない。中学までは、障害は軽
度だと思っていた。Ｉ高等養護学校には、ずっと軽度の学生が入学して来て、ショックで親に八つ当たりした。高
等養護学校は、自分が小学課程も終ってないのに、「できる」グループに入り、勉強が分からないストレスで緊張が
強くなって、できていたこともできなくなった。歩いていたが、股間節が痛くなって歩けなくなった。休学してＳ
療育センターにリハ入院した。高等養護学校卒業ごろ、自殺願望があった。
この頃、顎関節症になり食事ができなくなり、前歯を抜歯し入れ歯になった。卒業後、Ｓ訓練センターに入所し、
PT、STを始めた。手芸を訓練した。Ｓ訓練センターに入所してから、体はもとに戻った。ことばについては、言
語訓練を受けて話せるようになったが、タクシーの乗車拒否など、ことばを理解してもらえなかったり、文字盤で
さしても分かって貰えなかったりして悔しい思いをしている。平成６年から今まで、携帯電話を補助的に使用（15
年間）。
小さい時は、言語障害もすべて治ると思っていた。障害は治らないが、人並みに結婚したい。ずっと、施設には
いたくない。都会で暮らしてみたい、ここ不便だという気持ちもある。彼はいません。買い物は、食材はヘルパー
さんに頼んで、一緒に作る。福祉ホームには、結婚している人が２組いる。自分は１人がいい。面倒くさい。家族
とは小さい時から離れて過ごしてきた。自宅へは帰りたいとは思わない。親も年だし。父は、72歳になった。姉は、
入院しているときは一人で面会にも来てくれた。リハビリについては、小さい時は、痛いところもなく平均台の上
も歩けた。訓練は、普通になるため、と思っていた。でも治らなかった。小さい時は、自分でご飯食べられなかっ
たが今は食べられる。それは、OTの効果だと思う。いろいろ、痛い訓練もあった。
Ｈ
38歳
第一報 報告
Ｉ
39歳
難産で受傷。Ｓ療育センターに３年生から中３まで入院。Ｍ養護学校。Ｉ高等養護学校卒。自立生活し、作業所
にて福祉就労。
リハビリの思い出：STは楽しかった。小６までは、ボイタ法。心理リハ、塩揉み療法などを受けたが、どれが効い
たかわからない。体が硬くならなかったのは良かった。歩行器で歩いていた。拝み屋さんもいった。よくなると聞
くと、祖母は僕と母を連れて行った。小４～５年生の時は、歩けて手で字が書けたら、普通学校に行きたいと思っ
た。長期休暇で田舎に帰省した時に、隣近所の同級生に会って、自分は歩けないと思った。Ｍ養護学校（寮生活）
に入学した。中学校になって、札幌に引っ越しした。小４の頃、話し方がおかしいと気が付いた。カセットテープ
で自分の声を吹きこんで繰り返し聴いた。普通に話しているつもりなのに、のびたようなは話し方で、自分の声と
は違うと思った。聴き始めは、テープが変だと思い、何度も聞き返した。今も、パソコンは、間違った発音で打っ
てしまい、自分で文章がつくれない。拗音「っ」は発音が難しい。新聞よむのも難しい。行が飛ぶ。じぶんの好き
な本を、一字一字写したりする。漢字は、高等養護学校で勉強したが難しかった。親と暮らしていた時は、ワープ
ロに打って意思疎通した。
初めて行くお店では、緊張する。しゃべるのは好き。わかる範囲でよいので聴いてくださいとお願いしている。
タイプライターは、１年生から使っていた。急ぎのメールや数字入力等は、ヘルパーさんに打って貰う。仕事は、
ヘルパーのスケジュール管理、小さい時は、バスの運転手、トラックの運転手になりたかった。今の生活は、充実
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している。昨年、南アフリカに行った。結婚は、ない。別れて住む父は、年を取ったので早く結婚してほしいとい
う。言語障害があれば、馬鹿にされる。
Ｊ
39歳
39歳 母と二人家族 難産 早産未熟児2250g、Ｓセンター、Ｔ養護学校を経て、Ｍ身障センターから施設へ入
所（24歳から）。トーキングエイド使用（４台目）。ことばはしゃべれないから、４歳から文字盤使っていた。５歳
からトーキングエイド使用。歩けないことは、４歳の時、「かあさんからきいた」。母に「のうせいまひってきいて
びっくりした」。それ以降、歩けるかなと思った事は？「10だいまでは、おもっていた」、「としとってきて、やはり、
あるけなくなるし、だめだ」と応える。今、PTは？、「にじしょうがい ぼうし する」（二次障害 防止する。）
言語「４さいでもじばんつかいだして それきり話さなかった。「おかあさんにきいた Ｓせんせい、けいちょくの
ほう、おもい、ときいて、わたしのことだとおもった」、もし歩けたら？…「いろいろかいぎでたいほうだし」、子
ども時代の STは？、「せんべいたべる、あごきたえる」。訓練はしたが、きたえたけど、きつくて いたかった。現
在、しょくじは、「ミキサー（食になっている）。いまのほうらく。」
本日の昼からの計画は？「ない」もし障害が無ければ、「せいじかになり、くにのためになんかしたかったです。」
困っていることは？「しょくいんのにんずうが、たりないし、にんずうこうせいも、りんじが、ふえていついなく
なるかわからない。きょう たまたま りんじ、３にんで、せいしょくよりもおおい（昼食時）「うんどうけいはだ
め。」
障害の原因は？―「みじゅくじ、2250g.」。親をうらんでいる？「うらんでいない わたし たぶん はやくでて
きたのは はやく なんでもしたいって」、「ははは つき ２かい くるけれど もう70さい ただし むりもで
きない」。家で生活したい？「いいえ もうおかあさん としだから でんわもかけたらこまる。」。これまでくやし
かったことは？「ない」、結婚したいですか？―「あるけど １かげつごには、40さいだし、できても しょうがい
おもたく なってきてる」 好きな人はいますか？―「あいても40だいだけど、わたしのこと しょうがいしゃだ
としったら びっくりする。トキオ（タレント）」 外出は？―「ときどき むりやり かいものにいかせたりする」、
TVは？―「ドラマはあまり みない。」
Ｋ
39歳
両親、妹の４人家族。難産で受傷。難聴Ｓ療育センター１歳から母子入院。４歳の時、幼児入院。小１年からＳ
療育センター入院。Ｍ高等養護学校卒業。Ｍ身障センターから、施設に入所。小２のとき、難聴が発見された。絵
カードを口を隠して提示すると正確に応答できなかった。難聴と言われてショックは？「おぼえてない」補聴器つ
けた感想「それほどでも…」、北大で検査して補聴器装着開始。発声の練習をして、少しづつ声が出るようになった。
STは、絵カードを見て、発音とネーミングの練習や舌の練習。毎日訓練して自分の声で、しゃべれるようになっ
た。学校で文字を習った。発音できていなかったので、先生が教えてくれた。げんこつで机の上に書いた。うまく
伝わらないときは、もう１回言う。PC、携帯電話も使用している。小学校のＩ先生もよく覚えている。退院の時「昴」
をうたった。障害のことで悩んだことは？「悩んだことない、（言語の）不明瞭さはある。しかし、施設入所後、親
はＫの言葉がわかりやすくなった、と言った。家に帰ると不明瞭になる。相手の口型を見て相手の言葉を整理して
から返事する。
初め、Ｋ社で仕事していたが、手の爪を剥いだので、今は、仕事辞めた。５歳下の妹（看護師）、夫も看護師で、
子供が２人いる。妹はあの時代の話をしない。妹は中学の時、「なぜＫばかりをかまうのか」と親に言った時、初め
て妹の気持ちに気がついた。中学校の時、治らないとわかった。脱臼したが、手術はしなかった。足が痛くてリハ
ビリ、５回神経ブロックした。小さいとき、内転筋の手術したが、ギブスはずしても左足は曲がらなかった。80、
90％の子どもがそうだった。もし、障害なかったら？「リハビリやＳ療育センターの入院はなかった。」施設を出て、
一人暮らししたい。ヘルパーさんと。土曜日退屈な時、岩見沢で、バスに乗って、独歩で映画見たりしたい。もし、
障害なければ、障害者のパソコンの先生になりたかった。恋愛：したことない。好きな子はいた。いろいろあった
がうまくいかなかった。村での役割：自治会の役員。忙しくはないけど。帰省は、お盆のとき。１年に１回、５日
間。小樽に帰るとき、札幌で、理髪店による。（独力で小樽まで帰る）文字盤を持っていく。携帯電話の文字画面使
う。中学校時代から。文字盤：ことばを覚えてから文字盤つかっている。前もってメールで文章作る？＊「文字盤」
が聞き取れず、鈴木の携帯電話でやりとりし、了解
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Ｌ36歳
第一報 報告
Ｍ
36歳
難産で受傷。臍帯捲絡。年金と生活保護を受給し、札幌市内のアパートで独り暮らし。ヘルパー１日５回活用。
１歳６カ月検診後、Ｓ療育センター受診。Ｓ療育センターに母子入院、幼児入院、入院。小学１年生の２学期から
３年生まで。Ｍ養護学校転校。Ｉ高等養護学校進学し、寮生活をした。てんかん発作で月曜日欠席すると、「休んで
ばかり、ずる休み」と言われた。中学は、母の送迎で通学。両親離婚。父は、再婚。連絡はとれている。母は、２、
３年前に病気になって、いま、生活介護施設に入所。自分の障害のことは、母から１歳６カ月で、脳性まひと言わ
れたと、幼児入院したときに聞いた。Ｍ整肢園やめて、２年、Ｓ幼稚園に行った。自分で脳性まひと分かっていた
から、悩まなかった。逆に体育の時間、先生と二人でブランコしり楽しかった。みんなとお泊まり会や遠足も行っ
た。20歳くらいまで歩いていた。21歳の時に風邪ひいて入院。てんかん発作が頻繁に起きて、緊張が強くなり、寝
たきり状態になった。国立病院に入院した。いまは、発作はない。仕事は、高卒業後、印刷の作業所で働いた。始
めは、通常勤務だったが、無理になって３時30分までに短縮した。「使い過ぎの痛み」だった。今は、仕事したく
ない。遊びたい。頻回に入院していた。
将来の夢はない。コンサートに行ったりしている。11月にディズニーランドに行く。パーソナルアシスタント制
度をつかって、今年は旭山動物園に１泊で行った。生活～健康管理：月水金は、生活介護施設に行く（母親はそこ
に入所）。火は、訪問入浴、木・土 あんまさん、火・金 「楡の木」の訪問看護。自食できなくなった。残尿あっ
て導尿している。だましだましやっている。恋愛は、中学校の先生に憧れたことがあった。
Ｎ
28歳
第一報 報告
Ｏ
27歳
第一報 報告
Ｐ
27歳
両親、実兄・姉３人に継兄姉で全部で７人、早産未熟児 645gの未熟児、母子入院、通園施設入園、市内の幼稚
園と並行通園。普通小学校入学、その後、Ｓ療育センターに入院しＴ養護学校転校。Ｍ養護学校からＩ高等養護学
校進学、Ｈ大学卒業、現在、就活中。リハ歴：母子入院３回、４歳 半年 幼児入院、小４ １年間、小６半年 Ｂ
病院で、足の手術、Dr.には歩けるよ、と言われた。ハムストリング延長術？
普通小学校入学は難行し、２週間前にようやく入学許可が下りた。当時の養護学校は、暗くて行きたくなかった。
常に母が付き添った。介助員はなし。平仮名は４歳から理解していた。同じ学年にいとこがいた。小１の時、両親
は離婚し、父は子どもとの同居を拒否した。その後、病気になって姉が介護のため同居するようになった。自分は
父にかわいがられている。現在は、母親再婚。継父に連れ子がいて、全員同居で子ども同士仲良くしていた。Ｓ療
育センター入院中は、姉達が自分の外泊を嫌がって外泊できずお手洗いで泣いた。STでは、吹く練習や、咀嚼の練
習をした。
高１の時、呼吸が苦しく、語尾まで話せなくなった。過呼吸になった。こんな体いやだ?と思った。小４の時、
母に障害の辛さを訴えたが、「まだ、いいじゃない。めぐまれている」といわれた。大学に進学したかった。自分の
体がどうなるのか不安。左鎖骨の痛みあり。半年間Ｓ療育センターに入院、Ｔ養護学校に入学した。Ｈ大学入学し、
社会的リハビリテーションについて学んだ。資格をとりたいと思った。卒業後、半年ほど、１人暮らしをし、ヘル
パーステーションで働いた。やがて不眠状態に。夢のなかでも仕事をしていた。就職は、手洗い介助が必要である
ことがネックになった。PC操作、エクセルの勉強をした。悔しかったこと？「とらわれたことない、次いこう?と
思う。「障害なければ、わがままな子になっていたかな」、「PTになりたかった」。
Ｑ
26歳
第一報 報告
Ｒ
25歳
第一報 報告
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２－３ 補助代替手段の活用
前回と合わせて18名の調査対象者のうち、発話のみ
でコミュニケーションを行っている者は８名であっ
た。何らかの補助代替手段を補完的に活用している者
は８名であり、パソコンや、携帯電話の文字画面を使
用する、指で文字を書くなどであり、特別の機器を使
用しているわけではなかった。あとの２名は発話不能
で、トーキンエイドや文字盤に全面的に依拠していた。
彼らに特徴的であったのは、補助代替手段を生活環
境の中で、自在に活用していることであり、補助手段
の使用の有無にかかわらず、旺盛なコミュニケーショ
ン意欲を有していることである。それにより、小樽の
自宅まで自力で帰省する事も可能になっている事は特
記に値する。
３．考察
以上の面接結果から次の３点を中心に考察を行う
⑴ 身体機能の低下と心身症状について
今回の長期の追跡調査において、対象者のリハビリ
テーションが比較的良好に継続されている事は、特記
すべきことであるが、にもかかわらず、運動機能の低
下がみられ、歩行が不可能になったケースもあること
を問題にしなければならない。しかもそれらの運動機
能の低下が、心身症状と強くむすびついているのでは
ないかという点については、考慮すべきであろう。
現在独歩している者は４人であるが、幼少時歩行可
能であったが思春期に歩行不能になった者が５人ある
ことに注目したい。その時期は、１人は小学校高学年、
３人は12、３歳～21歳、あとの一人は37歳である。
表2-2 代替手段の活用状況
発話が主
(代替手段なし)
発話が主
(代替手段あり)
発話困難
(代替手段が主)
明瞭度
対象者
（年齢)
明瞭度
対象者
（年齢)
代替手段 明瞭度
対象者
（年齢)
代替手段
2 Ａ（59）女 2.5 Ｃ（49）
男
PC 5 Ｆ（44）
女
文字盤
1.5 Ｂ（58）女 2.5 Ｄ（47）
女
PC印字カード 5 Ｊ（39）
女
トーキングエイド
2.5 Ｇ（40）女 2.5 Ｅ（48）
男
携帯電話文字機能
PC印字カード
2 Ｈ（38）女 2.5 Ｉ（40）
男
携帯電話文字機能
PC印字カード
2 Ｍ（36）女 2.5 Ｋ（39）
男
携帯電話文字機能
PC印字カード
文字盤
1.5 Ｎ（28）男 2 Ｌ（36）
男
携帯電話文字機能
PC印字カード
文字盤
1.5 Ｐ（27）女 3 Ｏ（26）
男
指で文字を書く
2.5 Ｑ（26）男 3 Ｒ（26）
女
指で文字を書く
注)会話明瞭度（発話明瞭度）：発話の総合的能力を判断。発話がどの程度明瞭であるか主観的に判定しランク
付けする。１度は明瞭でよくわかる。２度は、時々わからないことばがある程度の明瞭さ。３度は、話しの
内容を知っていればわかる（不正確、不明瞭で聞き取れないことばが多いが、話題がわかっているので話さ
れた内容の検討がつく程度の明瞭さ）。４度は、時々わかることばがある（ほとんどのことばがわからない）
程度の明瞭さ。５度は、全くわからない程度の明瞭さで、３度以下は実用性がない（伊藤元信、音声言語医
学33、227-236、1994）。
ただし、今回の調査対象者が、全員言語障害を有する脳性麻痺者であることから、評価は、よくわかるが
プロソディーなどに問題を有した場合や構音に一部歪みがあり場合は、1.5度と中間評価をした。同様に、プ
ロソディーの問題や構音がひずみ、時々聞き取れないことばがある場合は、2.5度と中間評価をした。
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歩行不能になった原因の詳細は、不明であるが、37歳
の人以外の本人談では「心身のバランスを崩して…」
「勉強がストレスになった」「軽度の友人と比較して治
らない事を自覚してから」「てんかん発作をきっかけ
に」ということである。この他、独歩未獲得の者にも
運動機能の急激に低下した者が１人おり、高等養護学
校１年生時、過呼吸とともに寝たきり状態に陥ってい
る。また、運動機能の低下は伴わなかったものの20歳
ころ、発熱後に一時的に精神錯乱状態に陥った者も１
名ある（運動機能はその後回復）。
このように、思春期以降、心身症を発症した者が６
名（33.3％）あり、１名を除き、独歩不能になり、そ
れ以降も回復していないという事実は、かれらのリハ
ビリテーションが心身両面から、しかも生涯を見通し
た目標をもつべきことを示唆している。
⑵ 幼少時の障害の覚知
幼少時の施設入所（入院）時のできごとや、障害覚
知時のいきさつや気持ちについては、現在の年齢に関
わらず、いずれも数十年前の体験であるにもかかわら
ず、克明に記憶している者が多いことに驚かされる。
いずれも、子ども心にも辛い内容であるが、障害覚知
の状況や場面や単独入所時の寂しさや家族からの疎外
感、生活上の不自由さ、職員との気持ちの行き違い、
処遇への不満などが、まるで昨日の出来事のように語
られるのを聞くと、それらが、彼らにとって今もなお、
強い心的外傷体験となっていること、未解決の心の問
題になっていることを突き付けられる思いがした。
自己の障害覚知については、われわれの推測以上に
幼い年齢になされており、幼児期に13人が既に自分と
他人との違いに気付いており、それは、主として、運
動機能＝独歩できないという事実からであった。しか
し、かれらの多くは、「中高生くらいになれば治癒する」
と期待していたようである。しかしそのうちの２人は、
小学校２年生時に医療関係者から「治らない」あるい
は「歩行は無理」と無残にも告げられたという。その
時の驚きや悔しさは、現在も克明に語られた。そして、
残りの５人は、小学校高学年、中学生、高等養護学校
生に障害に気付いたが、それまでは治癒を信じていた
ということである。
自己の障害覚知については、殆どが「独歩出来ない」
ということが主であり、それに比べて、自己の言語障
害について幼少時に自覚していた者は少数である。し
かし、ある者は４歳の誕生日に家族にさえプレゼント
の希望が正確に伝えられなかった悔しさを26歳の現
在も、まるで昨日の出来事のように話す。また。ある
者は、小学校５年生の時、初めて自分の声をテープレ
コーダーで聞いた時の驚きと落胆を39歳の今も詳細
に語る。この点は、個人差が大きいようである。
⑶ 言語機能の発達について
彼らの運動機能が、20歳前後に落ちているのにたい
して、言語機能（構音など）は落ちていない。これは、
彼らが出生早期より現在まで程度の差はあれ、リハビ
リテーションを継続し、自身による姿勢や発声のコン
トロールを体得しているためであろうか？
興味深いのは、彼らが、PTが苦痛を伴うものと記憶
しているのに対して、STを「楽しかった」と受け止め
ている者が多い事、また、担当 STである鈴木の事はよ
く記憶にとどめているにも関わらず、STの内容につ
いては「覚えていない」という事実である。但し、年
長者は当時の施設処遇上、おやつがなかったため、ST
場面でのガムやはちみつなどによる口腔機能のトレー
ニングは楽しみであったと述懐する者が多く、記憶内
容の大半を占めている。STは彼らにとってその程度
の体験として記憶されるものであったかもしれない
が、現在、成人期～初老期にある彼らが、会話明瞭度
を上げるための姿勢コントロールを体得しているこ
と、自身に必要な文字盤、トーキングエイド、携帯電
話などのAACを日常的に活用している事実（９人、
50％）は、早期からのそして継続した治療の成果と確
信できる。
他方、彼らとの面接時の会話からは、考えさせられ
ることがあった。いわゆる運動学的、実用的言語機能
はさておき、会話内容の成熟度、という問題である。
今回の面接が、幼少時からの関係の深い ST（鈴木）に
よるものであった事とも関連するが、彼らの話題は、
子ども～青年期の自己の処遇（学校、施設入所生活な
ど）に関することに傾くのは致し方ないものの、その
記憶が驚くほど鮮明で、それを克明に昨日のことのよ
うに語る姿に接し驚きを禁じ得なかった。それらのほ
とんどは、時代の制約のもと、日本の障害児教育、福
祉の未成熟さを反映するものであった。しかし、当時
を生きた専門職として痛恨の思いで聞く内容でもあ
り、思わず、襟を正して聞くべき内容が多く含まれる
ものであった。しかし、我々が問題にしたいのは、こ
のように、「過去」を克明にかつ雄弁に語れる彼らが「現
在と将来をどう生きるか」については、大変、貧弱な
会話内容に止まっている点である。特に施設入所者に
顕著であることが残念である。ある男性（48歳）は、
「新しい事にチャレンジするとしたら？」という質問に
対しては「危ないことになったら困る、一生ここ（施
設）にいるつもり」と即答した。またある男性（49歳）
は、これからの生き方の目標を尋ねたところ、「生きて
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いれば良い」との答えであった。また、或る女性（44
歳、発話不能、文字盤使用）は、「今の生活は良い、言
葉の面では困っていない」と現状を肯定し、母親の面
会を心待ちにしている様子である。また、別の女性（39
歳、トーキングエイド使用）は人気アイドルとの結婚
を夢見る生活である。このように、青年期からの長年
の施設生活の中で、自分の人生を語るべき言語を持た
なくなっている実態にふれたことは、残念である。言
語は、豊かな社会体験の中で人格を形成する過程で育
つものであることを痛感した。
⑷ 代替手段の活用について
今回の調査対象10名のうち、５名が、代替手段を補
助的あるいは全面的に使用していた（50.0％）。前回の
対象者を加えてみると、10名が活用している（55.6％）
などAACの活用が普及していることが特徴である。
活用者は、現在30代、40代の人たちであり、しかも、
使用歴は15～20年に及んでいる。ちょうど、彼らの
AACとの出会いの時期は、我が国での言語指導の転
換期を迎えていた頃と一致する。つまり、それまでは、
発声練習・構音指導に傾きがちであった言語指導にシ
ンボルやVOCA、文字盤等が積極的に導入され、「補
助・代替手段の活用」として、普及していった時期で
ある。これについては、当時、発話機能や意欲を阻害
するものとして、強い抵抗感が示され、賛否両論が戦
わされたという経緯があった。他方で、AACの普及に
応えるかのように、それを支えるコンピューター技術
の開発も盛んになり、語用論の立場からも、現在では、
両者が相対立するものではなく、補完的に活用する事
が有効との認識に達している。
さて、今回の対象者も、そのような時代において、
成人まで、何らかのリハビリテーションが継続されて
いたことから、PTであれ、STであれ、専門職からの
AACへの関与が大きかった年代層である。また、現
在、使用しているAACも、トーキングエイド以外は、
特殊な機器ではなく、文字盤や携帯電話の文字画面、
PCによる文字カードなど、ごく日常的な手段である
ところが特徴であり、我々にとっては、AACの本来あ
るべき形態として示唆的でもあった。AACを使用す
るか否かは、今回の調査でみる限り、発話の明瞭度に
よるところが大きいのは、当然であるが、AACの使用
の如何にかかわらず、今回面接したすべての対象者の
コミュニケーション意欲が非常に高い事が特徴的で
あった。つまり、発話不明瞭にもかかわらず、むしろ
おしゃべり気味に会話を楽しみ、あるいは、AACを
使ったコミュニケーションを日常的に「難なく」活用
している姿が明確に示されたのである。学校生活を終
えた後も、大学や専門学校に進学したり、公務員を初
め、作業所や施設などで程度の差はあれ、社会的参加
をしている結果であろう。ちなみに、大学卒業者は４
名で全員が20代、専門学校卒業者は、１名で30代で
あった。また、無業者は１人であとの17名は、形態は
さまざまではあるが、就労している。このように、言
語障害そのものが、現在では、社会参加の決定的不利
益の原因にはなっていない事に注目しなければならな
いだろう。
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